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Geacht bestuur,

Hierbij bieden wij u het rapport aan inzake de jaarstukken over 2025 van Stichting Vrienden van Hederik
te Amsterdam.

Samenstellingsverklaring van de accountant

De jaarrekening van Stichting Vrienden van Hederik te Amsterdam is door ons samengesteld op basis
van de van u gekregen informatie. De jaarrekening bestaat uit de balans per 31 december 2025 en de
staat van baten en lasten over 2025 met de daarbij horende toelichting. In deze toelichting is onder
andere een overzicht van de gehanteerde grondslagen voor financiële verslaggeving opgenomen.

Deze samenstellingsopdracht is door ons uitgevoerd volgens Nederlands recht, waaronder de voor
accountants geldende Standaard 4410, 'Samenstellingsopdrachten'. Op grond van deze standaard wordt
van ons verwacht dat wij u ondersteunen bij het opstellen en presenteren van de jaarrekening in
overeenstemming met Richtlijn RJk C2 Kleine fondsenwervende organisaties. Wij hebben daarbij onze
deskundigheid op het gebied van administratieve verwerking en financiële verslaggeving toegepast.

Bij een samenstellingsopdracht bent u er verantwoordelijk voor dat de informatie klopt en dat u ons alle
relevante informatie aanlevert. Wij hebben onze werkzaamheden, in overeenstemming met de daarvoor
geldende regelgeving, dan ook uitgevoerd vanuit de veronderstelling dat u aan deze
verantwoordelijkheid heeft voldaan. Als slotstuk van onze werkzaamheden zijn wij door het lezen van de
jaarrekening globaal nagegaan dat het beeld van de jaarrekening overeenkwam met onze kennis van
Stichting Vrienden van Hederik.

Bij het uitvoeren van deze opdracht hebben wij ons gehouden aan de voor ons geldende relevante
ethische voorschriften in de Verordening Gedrags- en Beroepsregels Accountants (VGBA). U en andere
gebruikers van deze jaarrekening mogen er dan ook van uitgaan dat wij de opdracht professioneel,
vakbekwaam en zorgvuldig, integer en objectief hebben uitgevoerd en dat wij vertrouwelijk omgaan met
de door u verstrekte gegevens.
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Wij vertrouwen erop u van dienst te zijn geweest en zijn tot nadere toelichting gaarne bereid.

Hoogachtend,
NonProfit Support

{{stempel;akraaij@vanreeacc.nl}}

drs. A.H.J. Kraaij
Registeraccountant
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Bestuursverslag

In 2025 besteedde Stichting Vrienden van Hederik (opererend onder de naam Missie Tumor Onbekend)
96,65% van haar lasten direct aan de doelstelling, 3,32% aan beheer en administratie en 0,03% aan
wervingskosten. Daarmee blijft onze organisatie zeer doelmatig en volledig gericht op het verbeteren
van de zorg en ondersteuning voor mensen met de diagnose Primaire Tumor Onbekend (PTO/CUP).
In dit verslag leest u welke resultaten we in 2025 hebben bereikt en hoe wij onze missie – het
verminderen van de impact van PTO op patiënten, naasten, nabestaanden en de maatschappij – de
komende jaren verder willen versterken. Ook informeren we u over enkele aanvullende thema’s die voor
de Stichting van belang zijn.

Bestuur

Het afgelopen jaar bestond het bestuur van de Stichting wederom uit de volgende personen, en ook dit
jaar ontvingen de bestuurders geen bezoldiging voor de door hen in hun functie van bestuurder voor de
Stichting verrichte werkzaamheden:
     • Warnyta Minnaard (voorzitter) – senior projectmanager bij het Nederlands Kanker Collectief en
penningmeester bij CUPP NL, het landelijke expertplatform PTO.
     • Stijn Bartelink (secretaris) – zelfstandig change management consultant en coach.
     • Frank Hamming (penningmeester) – advocaat bij De Brauw Blackstone Westbroek N.V.

In 2025 lag de nadruk op het intensiveren van bestaande samenwerkingen en het verder uitbouwen van
relaties met de belangrijkste landelijke en internationale stakeholders binnen het PTO veld. We zijn trots
dat we daarbij steeds opnieuw worden erkend als vertegenwoordiger van de stem en belangen van
patiënten en naasten.

Onze activiteiten in 2025

We richtten ons dit jaar op drie hoofdthema’s:
    1) Bevorderen en ondersteunen van wetenschappelijk onderzoek

Dankzij enkele gerichte donaties voor het ondersteunen van wetenschappelijk onderzoek naar de
oorzaken van PTO en naar nieuwe diagnostische en behandelmethoden, konden we dit jaar twee
onderzoekers extra steunen. Het gaat om onderzoekers binnen het Erasmus MC/Erasmus Universiteit en
Maastricht UMC, beide centra met PTO expertiseteams en partners die we als stichting al meerdere
jaren kennen. Met onze bijdrage kan Lidy Scheffers binnen haar promotietraject meer dedicated
onderzoekstijd vrijmaken. In 2025 werkte zij onder meer aan analyses van de impact van Whole
Genome Sequencing bij PTO, een evaluatie van het landelijke zorgpad (zoals opgenomen in de nieuwe
klinische richtlijn; zie thema drie op de volgende pagina) en voorbereidend onderzoek naar zowel urine
diagnostiek als optimale immunohistochemie. Harmen van de Werken richt zich op de toepassing van
spatial transcriptomics bij PTO, met als doel beter inzicht te krijgen in de interactie tussen kanker- en
immuuncellen. De kennis die dit oplevert kan in de toekomst bijdragen aan gerichtere inzet van
immunotherapie voor PTO patiënten.

   2) Internationale samenwerking en kennisdeling via de World CUP Alliance

In 2025 groeide de samenwerking binnen de World CUP Alliance aanzienlijk. Nieuwe
patiënten/advocacy organisaties uit onder meer Frankrijk, Duitsland en de Verenigde Staten sloten zich
aan, evenals een groeiende groep medisch specialisten uit diverse landen. Het absolute hoogtepunt was
de organisatie van het eerste wereldwijde PTO congres, dat in oktober voorafgaand aan ESMO in Berlijn
plaatsvond. Meer dan 100 deelnemers uit 28 landen namen deel aan drie thematische rondes met
presentaties, korte pitches en paneldiscussies. Uit Nederland werd onder meer gepresenteerd over het
zorgpad (inclusief inzet van Whole Genome Sequencing) en over de FAPI PET-CT tracer trial. De
conference proceedings worden momenteel voorbereid voor publicatie in een wetenschappelijk
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tijdschrift. Dankzij de steun van vijf nieuwe sponsoren konden we bovendien de financiering van dit
internationale congres succesvol realiseren.

   3) Borging van de organisatie van zorg voor PTO 

In 2025 namen wij actief deel aan de richtlijnwerkgroep voor de nieuwe landelijke klinische richtlijn PTO,
die in oktober door de FMS werd gepubliceerd na een uitgebreid en zorgvuldig ontwikkelproces. Vanuit
Missie Tumor Onbekend brachten wij het perspectief van patiënten en naasten in bij de modules en in
de werkoverleggen, zodat de richtlijn niet alleen medisch-inhoudelijk sterk is, maar ook aansluit bij wat
mensen met PTO daadwerkelijk nodig hebben en belangrijk vinden. De komst van deze richtlijn is een
belangrijke mijlpaal: zij borgt en stroomlijnt de organisatie van zorg landelijk, beschrijft welke basis- en
aanvullende diagnostiek noodzakelijk is, wanneer verwijzing essentieel is en welke specialisten
samenwerken binnen een PTO?team. Ook benadrukt de richtlijn het belang van samen beslissen en een
vast aanspreekpunt voor iedere patiënt. In 2026 zullen wij, waar passend in samenwerking met
CUPP?NL, verschillende activiteiten opzetten om de richtlijn breed onder de aandacht te brengen bij
zorgprofessionals en patiënten.

   4) Overige projecten

Daarnaast waren we opnieuw betrokken bij de organisatie van het derde landelijke PTO symposium in
november, in samenwerking met CUPP NL. Medisch specialisten, onderzoekers en
patiëntenvertegenwoordigers deelden hier updates over het zorgpad, de richtlijn en lopend onderzoek.

We bleven actief als moderator en deelnemer binnen de besloten gespreksgroep over PTO op
Kanker.nl, waar patiënten vragen kunnen stellen en met elkaar in gesprek gaan.

De klinische studie naar de effectiviteit van de FAPI PET CT tracer liep in 2025 door. De Stichting is
vanaf het initiële idee en de financieringsaanvraag betrokken en fungeert als informatiebron voor
patiënten. De verwachting is dat de studie medio 2026 volledige inclusie bereikt. Via de World CUP
Alliance brachten we onderzoeksteams, die allen de impact van FAPI bij de PTO-patiënten populatie
onderzoeken, uit Nederland, Duitsland en Australië met elkaar in contact, wat mogelijk leidt tot
gezamenlijke vervolgstudies.

Financiën, risico’s en de toekomst

Hoewel we veel kansen benutten in samenwerkingen en zorgverbeterprojecten, blijven er ook
onzekerheden. De belangrijkste is de jaarlijkse hoeveelheid donatie- en sponsorgelden, waardoor we niet
altijd vooraf weten aan welke projecten we ons kunnen committeren. We doen geen actieve
fondsenwerving, maar zijn vindbaar via het CBF keurmerk en het Kenniscentrum Filantropie. Daarnaast
worden we regelmatig genoemd door zorgverleners en via onze communicatiekanalen. In 2025 leidde dit
tot een groei in giften.

Sponsoren komen voort uit samenwerkingen met diverse partners in het zorglandschap, waaronder de
farmaceutische industrie. Dankzij hun bijdragen konden we ook dit jaar diverse projecten ontplooien die
passen bij onze missie. We letten er altijd op dat projecten gesponsord door de farmaceutische industrie
co-sponsoring betreffen.

We willen al langere tijd bijdragen aan de opzet van een landelijke PTO database en cohort. In 2025 zijn
de eerste concrete stappen gezet samen met de beoogde principal investigator om met een projectgroep
en klinische adviesraad te gaan bepalen hoe deze database eruit moet komen te zien. In 2026 is het
plan om de projectgroep te starten en mogelijk een (mede) door de Stichting gefinancierde datamanager
te betrekken. In ons volgende jaarverslag hopen we u hierover meer te kunnen melden.
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Dankwoord

Tot slot willen wij onze vrijwilligers, donateurs en sponsoren hartelijk bedanken voor hun betrokkenheid
en steun. Dankzij hen kunnen wij ons werk voortzetten en blijven bouwen aan betere zorg, betere
diagnostiek en betere vooruitzichten voor iedereen die met PTO te maken krijgt.

Voorzitter Warnyta Minnaard

Amsterdam, 12 mei 2026
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Balans per 31 december 2025 
(na resultaatbestemming)

31 december 2025 31 december 2024
€ € € €

ACTIVA

Vlottende activa

Vorderingen

Overige vorderingen 1.233 828

Liquide middelen 115.374 138.428

Totaal 116.607 139.256



31 december 2025 31 december 2024
€ € € €

PASSIVA

Reserves en fondsen

Bestemmingsreserves 59.440 40.916
Bestemmingsfondsen 55.050 96.222

114.490 137.138

Kortlopende schulden

Overige schulden 2.117 2.118

Totaal 116.607 139.256
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Staat van baten en lasten over 2025 

Realisatie
2025

Begroting
2025

Realisatie
2024

€ € €

Baten
Baten van particulieren 45.268 17.500 28.581
Baten van bedrijven 21.882 50.000 106.212
Baten van subsidies - 5.000 -

67.150 72.500 134.793

Baten als tegenprestatie voor de levering van producten
en/of diensten 500 - 460

67.650 72.500 135.253

Lasten
Besteed aan doelstelling: Projectkosten 89.011 67.750 34.100
Besteed aan doelstelling: Awareness/marketing - 2.950 -
Wervingskosten 105 200 116
Kosten beheer en administratie 2.682 1.550 3.724

Som van de lasten 91.798 72.450 37.940

-24.148 50 97.313
Saldo financiële baten en lasten 1.500 -50 -240

Saldo van baten en lasten -22.648 - 97.073

Resultaatbestemming

Bestemmingsreserve algemeen - -40.065
Wetenschappelijk onderzoek en dataverzameling 16.202 40.916
Overig onderzoek 2.322 -
Wetenschappelijk onderzoek en betere kennisdeling,
Fonds 1 -15.000 20.000
Nationale samenwerking met expertiseplatform CUPP-NL -190 2.725
Internationale samenwerking met de World CUP Alliance -29.829 73.497
Wetenschappelijk onderzoek en betere kennisdeling,
Fonds 2 1.669 -
Wetenschappelijk onderzoek en betere kennisdeling,
Fonds 3 2.178 -

-22.648 97.073
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Grondslagen van waardering en resultaatbepaling

Informatie over de rechtspersoon

Vestigingsadres, rechtsvorm en inschrijfnummer handelsregister
Stichting Vrienden van Hederik is feitelijk en statutair gevestigd op Fannius Scholtenstraat 69 h, 1051
EV te Amsterdam en is ingeschreven bij het handelsregister onder nummer 78057272.

Algemene toelichting

De belangrijkste activiteiten van de rechtspersoon
Stichting Vrienden van Hederik heeft ten doel:

- het bestrijden van ziekten met een onbekende primaire tumor;
- het zich in het bijzonder inzetten om betere zorg en hogere kwaliteit van leven voor deze patiënten te
realiseren, alsmede te onderzoeken hoe een grotere overlevingskans en lagere incidentie bereikt kan
worden.

De stichting tracht het voorgenoemde doel te verwezenlijken door onder meer:

- in het algemeen:
a. het bevorderen van draagvlak in de maatschappij op het gebied van de bestrijding van ziekten met
een onbekende primaire tumor;
b. het aantrekken van middelen, alsmede het beheren en besteden van gelden welke aan de stichting
zijn geschonken;
c. financiële steun te verlenen aan personen, rechtspersonen, instellingen en organisaties in binnen- en
buitenland, die zich bezig houden met de bestrijding van ziekten met een onbekende primaire tumor;

- in het bijzonder:
d. het organiseren van fondsenwervende activiteiten en acties;
e het genereren en delen van informatie voor PTO-patiënten en zorgprofessionals die deze patiënten
behandelen;
f. het onder de aandacht brengen bij een breder publiek van de specifieke problematiek van PTO-
patiënten;
g. het faciliteren en ondersteunen van (wetenschappelijk) onderzoek naar betere diagnostiek en
behandelmogelijkheden van PTO;
h. het oprichten van een medisch expert panel en het faciliteren van het aanstellen van casemanagers in
het zorgsysteem;
i. het (doen) oprichten, verwerven en exploiteren van, het deelnemen in, het samenwerken met, het
voeren van de directie over, alsmede het (doen) financieren van andere instellingen en ondernemingen,
in welke rechtsvorm ook;
j. het ontwikkelen van een passende 'advocacy', fundraising en samenwerkingsstrategie om activiteiten
te (co-)financieren;
en het verrichten van alle werkzaamheden die met vorenstaande verband houden of daartoe
bevorderlijk kunnen zijn, alles in de ruimste zin van het woord, één en ander voor zover het (direct of
indirect) bijdraagt aan de in de statuten opgenomen doelstelling van de stichting.

De stichting beoogt niet het maken van winst met het totaal van haar activiteiten die erop gericht zijn om
haar doelstelling te verwezenlijken of te bevorderen.

Informatieverschaffing over schattingen, oordelen, veronderstellingen en onzekerheden
Bij toepassing van de grondslagen en regels voor het opstellen van de jaarrekening vormt de leiding van
Stichting Vrienden van Hederik zich verschillende oordelen en schattingen die essentieel kunnen zijn
voor de in de jaarrekening opgenomen bedragen. Indien het voor het geven van het in artikel 2:362 lid 1
BW vereiste inzicht noodzakelijk is, is de aard van deze oordelen en schattingen inclusief de
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bijbehorende veronderstellingen opgenomen bij de toelichting op de desbetreffende jaarrekeningposten.

Algemene grondslagen voor verslaggeving

De standaarden op basis waarvan de jaarrekening is opgesteld
De jaarrekening is opgesteld conform Richtlijn C2 (2024) Kleine fondsenwervende organisaties.

Activa en passiva worden in het algemeen gewaardeerd tegen de verkrijgings- of vervaardigingsprijs of
de actuele waarde. Indien geen specifieke waarderingsgrondslag is vermeld vindt waardering plaats
tegen de verkrijgingsprijs.

Grondslagen

Liquide middelen
Liquide middelen bestaan uit kas, banktegoeden en deposito's met een looptijd korter dan twaalf
maanden. Rekening-courantschulden bij banken zijn opgenomen onder schulden aan kredietinstellingen
onder kortlopende schulden. Liquide middelen worden gewaardeerd tegen nominale waarde.

Eigen vermogen
Een bestemmingsreserve wordt gevormd wanneer een deel van de middelen door het bestuur zijn
afgezonderd voor een specifiek doel.

Een bestemmingsfonds wordt gevormd wanneer aan een deel van de middelen door derden een
beperkte bestedingsmogelijkheid is gegeven.

Kortlopende schulden
Kortlopende schulden worden bij de eerste verwerking gewaardeerd tegen reële waarde. Kortlopende
schulden worden na eerste verwerking gewaardeerd tegen de bedragen waartegen de schuld moet
worden afgelost.

De bepaling van het resultaat
Baten en lasten zijn toegerekend aan de periode waarop zij betrekking hebben. Alle in de jaarrekening
opgenomen lasten zijn opgenomen tegen de historische kostprijs.

Baten
De opbrengsten uit hoofde van nalatenschappen zijn verantwoord in het boekjaar waarin de omvang
betrouwbaar kan worden vastgesteld. De omvang van opbrengsten uit hoofde van nalatenschappen kan
betrouwbaar worden vastgesteld als, op grond van het stadium waarin de afhandeling van de
nalatenschap zich bevindt, een betrouwbare schatting van de ontvangst kan worden gemaakt. Hiervan is
in ieder geval sprake bij ontvangst van de akte van verdeling.
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Toelichting op de balans

Vlottende activa

Vorderingen

31-12-2025 31-12-2024
€ €

Overige vorderingen

Overige 1.233 828

Overige

Te vorderen overige rente 1.233 -
Sponsorbijdragen - 828

1.233 828

Liquide middelen

ING betaalrekening 26.500 8.650
ING spaarrekening 88.874 129.778

115.374 138.428
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Passiva 

31-12-2025 31-12-2024
€ €

Bestemmingsreserves

Wetenschappelijk onderzoek en dataverzameling 57.118 40.916
Overig onderzoek 2.322 -

59.440 40.916

Bestemmingsfondsen 

Wetenschappelijk onderzoek en betere kennisdeling, Fonds 1 5.000 20.000
Wetenschappelijk onderzoek en betere kennisdeling, Fonds 2 1.669 -
Wetenschappelijk onderzoek en betere kennisdeling, Fonds 3 2.178 -
Nationale samenwerking met expertiseplatform CUPP-NL 2.535 2.725
Internationale samenwerking met de World CUP Alliance 43.668 73.497

55.050 96.222

Kortlopende schulden

Overige schulden

Accountantskosten 2.117 2.118
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Toelichting op de staat van baten en lasten

Realisatie
2025

Begroting
2025

Realisatie
2024

€ € €

Baten

Baten van particulieren 45.268 17.500 28.581
Baten van bedrijven 21.882 50.000 106.212
Baten van subsidies - 5.000 -

67.150 72.500 134.793

Baten van particulieren

Donaties en giften 37.004 10.000 20.985
Eigen bijdrage voorzitter 8.264 7.500 7.596

45.268 17.500 28.581

Baten van bedrijven

Sponsoring (bijdragen projecten) 21.882 50.000 106.212

Baten als tegenprestatie voor de levering van producten en/of diensten

Deelnemersgelden symposium 500 - 460

Besteed aan doelstelling: Projectkosten

Informatie- & patiëntenfilmpjes vervaardigen NL - 3.000 242
Bijdrage nationale database voor PTO - 20.000 -
Ondersteunen van wetenschappelijk onderzoek 32.798 10.000 -
Patiënten en naasten ondersteuning, lotgenoten steun - 750 -
Bijdrage voor projecten via de World CUP Alliance 52.264 30.000 32.795
Organisatie PTO symposium 2.426 4.000 412
Overige projecten 1.523 - 651

89.011 67.750 34.100

Wervingskosten

Donateurskosten 30 100 48
Bijdrage voor vrijwilligers 75 100 68

105 200 116

In % van de som van de geworven baten 0,20 0,30 0,09
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Realisatie
2025

Begroting
2025

Realisatie
2024

€ € €

Kosten beheer en administratie

Administratie 2.682 1.500 3.724
Website beheerkosten - 50 -

2.682 1.550 3.724

In % van de som van de lasten 2,90 2,10 9,80

Saldo financiële baten en lasten

Bankrente 1.801 250 42
Bankkosten -301 -300 -282

1.500 -50 -240
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Analyse verschil uitkomst met budget

Realisatie
2025

Begroting
2025 Verschil

€ € €

Baten 67.150 72.500 -5.350

Baten als tegenprestatie voor de levering van producten
en/of diensten 500 - 500

67.650 72.500 -4.850

Besteed aan doelstelling: Projectkosten 89.011 67.750 21.261
Besteed aan doelstelling: Awareness/marketing - 2.950 -2.950
Wervingskosten 105 200 -95
Kosten beheer en administratie 2.682 1.550 1.132

Som van de lasten 91.798 72.450 19.348

-24.148 50 -24.198
Saldo financiële baten en lasten 1.500 -50 1.550

Saldo van baten en lasten -22.648 - -22.648

In 2025 ontving de Stichting vrijwel hetzelfde totaalbedrag aan baten als begroot. Onderliggend zien we
echter duidelijke verschillen tussen de herkomst van deze baten. De giften vielen aanzienlijk hoger uit
dan verwacht. Dit kwam door enkele donaties van families naar aanleiding van het overlijden van een
naaste aan PTO, en door drie uitgestelde periodieke schenkingen van €10.000 waarvoor een
overeenkomst is opgesteld. Dankzij deze extra giften konden wij in 2025 meer investeren in
wetenschappelijk onderzoek en kennisdeling. Daarnaast reserveren we een deel van deze middelen
voor 2026, onder meer voor het verbeteren van informatievoorziening voor patiënten en
zorgprofessionals en voor de ontwikkeling van een nationale PTO database.

Aan de sponsorzijde ontvingen we minder dan oorspronkelijk begroot. Voor diverse activiteiten binnen
de World CUP Alliance konden we echter putten uit een bestaande reserve. Bovendien haalden we
voor de organisatie van het eerste internationale PTO congres in Berlijn succesvol financiering op bij
vijf nieuwe sponsoren. Hierdoor zijn de lasten binnen deze post hoger uitgevallen dan begroot, maar
wel volledig gedekt door beschikbare middelen. 

15



Stichting Vrienden van Hederik
te Amsterdam

Amsterdam, 11 juni 2026

Stichting Vrienden van Hederik

       {{stempel;emailadres 1e ondertekenaar}}        {{stempel;emailadres 2e ondertekenaar}}

W.A. Minnaard S.N. Bartelink
Voorzitter Secretaris

       {{stempel;emailadres 3e ondertekenaar}}

F.P.H. Hamming
Penningmeester
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